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Первые сообщества по проблемам аутизма были основаны в Англии и Дании в 1962 году, а впоследствии и во 
многих других странах. С того времени достигнуты ошеломительные результаты в осознании проблемы и в раз-
витии медицинских, образовательных и социальных услуг для детей с аутизмом и их семей. В настоящее время 
исследования направлены на углубление понимания расстройств аутистического спектра и на информирование 
практико-ориентированных специалистов и профильных правительственных и неправительственных организа-
ций о необходимости создания комплексных структур для поддержки людей с аутистическими расстройствами 
и их семей, а также для развития идеи совершенствования услуг такого рода. В статье проанализированы публи-
кации последних лет, относящиеся к ведущим тенденциям в развитии системы помощи детям с расстройствами 
аутистического спектра на Западе. Представлен краткий обзор последних исследований нескольких ключевых 
аспектов аутизма: экономического, распространенности, диагностики, коморбидных расстройств и т.д. Обзор мо-
жет быть полезен представителям законодательных структур, специалистам и родителям с точки зрения улучше-
ния качества жизни людей с аутизмом.

Ключевые слова: аутизм, расстройства аутистического спектра, распространенность, биомаркеры, диагноз, комор-
бидные состояния, образовательные условия, гетерогенность, вмешательства.

Как отмечает Рой Ричард Гринкер, антрополог 
и отец девочки с аутизмом, несмотря на то, что 

аутизм является «страшнейшим, пожизненным 
расстройством», сейчас «самое подходящее время 
быть аутистом» [13, с. 6], так как человек с таким 
диагнозом имеет доступ к наибольшему спектру 
услуг и возможностей, чем когда-либо. Тем не 
менее и по сей день остается множество проблем, 
которые необходимо решать, и вопросов, которые 
требуют ответа. Одной из важнейших тем для об-
суждения, в особенности для правительственных 
структур, является экономический аспект РАС.

Затраты

Буешер А.В. с колл. [8] оценили возрастные, 
прямые, и пожизненные социально-экономиче-
ские, в том числе непрямые, затраты, связанные с 
РАС в Соединенном Королевстве и в США:

Затраты на поддержку индивида с РАС и ин-
теллектуальными нарушениями на протяжении 
всей жизни составляли 2,4 миллиона долларов 
в США и 1,5 миллиона фунтов стерлингов в Ве-
ликобритании (2,2 миллиона долларов США). 
Затраты на поддержание индивида с РАС без ин-
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теллектуальных нарушений составляли 1,4 мил-
лиона долларов в США и 0,92 миллиона фунтов 
стерлингов (1,4 миллиона долларов США) со-
ответственно. Наибольшими составляющими 
затрат для детей являлись специальные образо-
вательные услуги и утрата работоспособности 
родителей. В подростковом возрасте наибольшие 
затраты были выявлены на домашнее попечи-
тельство и потерю работоспособности индивида. 
Медицинские услуги требуют гораздо больших 
затрат для подростков, чем для детей.

Авторы заключили [8], что существенные пря-
мые и непрямые экономические влияния РАС 
ставят важнейший вопрос о продолжении иссле-
дований, направленных на поиск эффективных 
вмешательств, которые максимально продуктивно 
могли бы использовать ограниченные социальные 
возможности. Распространение экономического 
влияния РАС на различные сферы услуг и сервисов 
акцентирует внимание на проблеме координации 
услуг и секторов. Огромное влияние РАС на семьи 
также должно усилить внимание законодателей.

Ранняя диагностика, а также обеспечение со-
ответствующими медикаментами и соответству-
ющими образовательными условиями, должны 
снизить приведенные затраты.

Распространенность

Для расчета объема необходимых инвестиций 
в медицинские, образовательные и социальные 
сервисы, медицинские правительственные комис-
сии публикуют регулярные отчеты о распростра-
ненности аутизма в стране.

США
В 2016 году был опубликован отчет об иссле-

довании распространенности РАС, проведенном 
Центрами контроля и профилактики заболеваний 
(Centers for Desease Control and Prevention, CPC). 
В данном отчете Сеть мониторинга аутизма и рас-
стройств развития (Autism and Developmental 
Disabilities Monitoring, ADDM) приводит оценку 
распространенности РАС среди детей 8 лет, чьи 
родители или опекуны проживают в 11 штатах, 
охватываемых сетью ADDM (Арканзасе, Аризо-
не, Колорадо, Джорджии, Мэрилэнде, Миссури, 
Нью-Джерси, Северной Каролине, Южной Каро-
лине, Юте, Висконсине). В 2012 году по данным 
объединенной статистики распространенности 
РАС среди 11 штатов cети ADDM показатели 
были 14.6 на 1000 (1 на 68). Распространенность 
была значимее среди мальчиков (23,6 на 1000), не-
жели чем среди девочек (5,3 на 1000). По данным 
структур здравоохранения, распространенность 

варьировалась от 8,2 на 1000 в штате Мэрилэнд, 
до 24,6 на 1000 в штате Нью-Джерси, где был про-
изведен мониторинг как в сфере здравоохране-
ния, так и образования.

Великобритания
В 2009 году Барон-Коэн с коллегами под-

считали распространенность РАС в общеобра-
зовательных и коррекционных школах (как в 
государственных, так и в частных) в графстве 
Кэмбриджшир. Они оценили распространенность 
в 157 на 10000 (включая ранее не диагностирован-
ные случаи). Тем не менее, авторы пишут, что к 
результатам этого исследования следует отно-
ситься с осторожностью из-за малого количества 
ответов и вывода о том, что социо-экономическое 
распределение выборки не было репрезентатив-
ным относительно популяции Великобритании.

Тем не менее исследования, подобные это-
му, предполагают, что соответствующие службы 
должны планировать обслуживание 1-2% попу-
ляции учеников начальных школ [3]. Обследова-
ние психических заболеваний у взрослых (Adult 
Psychiatric Morbidity Survey) [6] показало, что 
около 1% взрослой популяции в Англии страдают 
аутизмом, что подтверждается данными послед-
него обследования 2007 года (однако, данные не 
включают людей, живущих на попечении).

Выводы всех перечисленных обследований 
сконцентрированы на том, что правительство, На-
циональный сервис здоровья (NHS) и местные ор-
ганы власти должны отвечать за 1 человека с аутиз-
мом из 100 обычных, для того чтобы планировать 
раннюю диагностику и доступ к соответствующим 
услугам. Национальное Общество по Аутизму 
(National Autistic Society, 2016) докладывает ин-
формацию о том, что каждый год тысячи людей с 
РАС и их семьи не получают соответствующей по-
мощи, хотя и отчаянно в ней нуждаются.

Аутизм с интеллектуальными 
нарушениями

Эмерсон и Бэйнс [11] обобщили данные иссле-
дований с 2000 по 2010 год по распространенно-
сти интеллектуальных нарушений среди детей с 
аутизмом в нескольких странах. Великобритания: 
от 15% до 71%, США 37%, Исландия 84%, Фин-
ляндия 50%. Среднее значение по всем исследова-
ниям в обзоре — 52,6%.

Сравнения детей только с РАС с детьми с ко-
морбидными расстройствами показали возрастаю-
щую тяжесть симптоматики и различия профилей 
DSM-IV-TR [29]. Кристенсен [10] рекомендовал 
социальным работникам понизить возраст первой 
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диагностики РАС: в 2020 году дети с РАС должны 
диагностироваться в возрасте 36 месяцев и начать 
получать социальную помощь в возрасте 48 меся-
цев. NAS и другие неправительственные органи-
зации используют данные по распространенности, 
для того, чтобы повлиять на правительство, NHS и 
местные государственные структуры. Это влияние 
оказывается с целью обеспечения всех людей не-
обходимыми услугами, и для того чтобы сократить 
время ожидания диагностики и предоставления 
соответствующих служб для детей с аутизмом во 
всех областях страны.

Диагностика

В поисках биомаркеров
Многие психические расстройства (включая 

аутизм) описываются как набор поведенческих 
признаков и не имеют объективных оценок. До 
сих пор не существует медицинских тестов для 
диагностики аутизма, хотя возможно это скоро 
изменится. Аби-Дархам А. и Г. Хорга [1] пред-
ложили шаги для выявления прочных, надеж-
ных и достоверных биомаркеров, для того чтобы 
«продвинуть психиатрию к сфере современной 
медицины». Они предположили, что с помощью 
нейровизуализационных техник, таких как моле-
кулярная визуализация с позитронно-эмиссион-
ной томографией (ПЭТ) или структурная/функ-
циональная магнитно-резонансная томография 
(МРТ), можно обнаружить биомаркеры различ-
ных психиатрических заболеваний и состояний. 
Заман с коллегами [32] обнаружили связь между 
аутизмом и отсутствием антител под названием 
иммуноглобулин G 1-го типа, или IgG1, и призы-
вают к дальнейшим разработкам в исследованиях 
анализов крови, которые могут выявить аутизм. 
Параллельно с исследованиями биологических 
маркеров проводится множество работ, направ-
ленных на идентификацию поведенческих симпто-
мов, которые могут быть предикторами аутизма у 
младенцев (в противовес социальным и комму-
никативным симптомам, которые проявляются 
только к возрасту 3 или 4 года). Чем раньше мы 
сможем поддерживать таких младенцев, тем более 
перспективным может быть их развитие. Боль-
шинство из этих исследований изучают сенсор-
но-перцептивные «симптомы» (поведение, вы-
званное сенсорными особенностями). Например, 
исследование Чеунг с коллегами [9] демонстриру-
ет, что атипичное восприятие и основные симпто-
мы социального взаимодействия и коммуникаций 
людей с РАС тесно связаны с ранним развитием, 
также предполагаются связи между восприятием 
и социальными особенностями детей с РАС.

Со времени первого официального описания 
аутизма в 1943 г. [19] диагностика и диагнозы 
изменились. Последнее изменение произошло в 
2013 г. с публикацией издания DSM-V. Эти из-
менения вызвали определенные затруднения в 
сравнительных исследованиях, из-за того что те, 
кому были диагностированы РАС по DSM-IV, 
не подпадают под критерии РАС в DSM-V [18]. 
Любые сравнения терапевтических методов и ре-
зультатов могут привести к путанице в лучшем 
случае и к ошибкам — в худшем. Например, Ясхар 
с коллегами [18] сравнивали навыки адаптации и 
когнитивные навыки с тяжестью аутизма у мла-
денцев с РАС, диагностированным по DSM-IV, но 
не по критериям DSM-V, с теми, кто соответство-
вал обеим диагностическим системам, и с группой 
неаутистов. Младенцы в группе, диагностиро-
ванной по критериям только DSM-IV, были ме-
нее задержанными по показателям адаптивности 
(коммуникация, социализация) и когнитивным 
навыкам (экспрессивная, импрессивная речь, хо-
рошая моторика, визуальное восприятие). Эта же 
группа имела менее тяжелые симптомы, нежели 
группа DSM-V. Таким образом, они могут по-
казать лучшие результаты при вмешательствах. 
Группа DSM-IV не отличалась от группы не-РАС 
по адаптивным и когнитивным навыкам, исклю-
чая навыки социализации, которые являются от-
личительной чертой РАС.

Другой проблемой является то, что разные 
специалисты используют разный диагностиче-
ский инструментарий, даже находясь в одной и 
той же стране. Приведем в пример ситуацию в 
Австралии. Хотя в стране и существуют специ-
альные диагностические услуги, до сих пор не до-
стигнуто согласия по Австралийским стандартам 
для диагностики РАС. Тейлор и колл. [27] про-
вели оценку методов диагностики, используемых 
работниками здравоохранения по всей стране 
(больницы, неправительственные организации, 
публичные диагностические сервисы и частная 
практика) и доложили, что одни клиницисты ра-
ботают с междисциплинарной командой, другие 
практикуют независимо и редко объединяются с 
другими специалистами, для того чтобы прини-
мать диагностические решения. Только половина 
опрошенных сказали, что они включают в диа-
гностический процесс стандартизированные объ-
ективные методики (такие как Autism Diagnostic 
Schedule), и 1/3 ответили, что они не используют 
измерения уровней развития, мышления и речи 
в оценке предполагаемого РАС. Авторы приш-
ли к выводу, что сообщение о практиках некото-
рых специалистов в Австралии не совместимы с 
международными практическими рекомендаци-
ями диагностики РАС. Существует потребность 
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в минимальных национальных стандартах диа-
гностики РАС по всей стране, которые обеспечат 
наилучшие практические подходы, не зависящие 
от конкретных условий предоставления услуги.

Важно помнить, что аутизм влияет не только 
на ребенка, находящегося в этом состоянии, но 
и на всю семью. Часто новость о том, что у ре-
бенка диагностирован аутизм описывается как 
«аутистическая бомба». В Великобритании NAS 
(Национальное Общество по Аутизму) являет-
ся первым звеном, куда обращаются семьи. Им 
предоставляются рекомендации и полезная ин-
формация о возможных услугах в той области, 
где они живут. Социальные сервисы включаются 
в помощь семье для поиска соответствующего об-
разовательного маршрута для ребенка и служб, 
которые предоставляют «передышку» родителям.

Коморбидные расстройства

Довольно часто у людей с аутизмом встречают-
ся и другие медицинские проблемы. Недавние ис-
следования выявили специфические медицинские 
состояния, ассоциируемые с РАС, например, аллер-
гическая астма [28]. Захор и Бен-Ицхак [31] иссле-
довали, насколько связаны такие заболевания и со-
стояния как макроцефалия, микроцефалия, регресс 
развития, избирательность в еде, проблемы со сном 
с уникальным поведенческим профилем. Основы-
ваясь на полученных данных, они предположили 
два уникальных медико-поведенческих профиля 
РАС, которые влияют на особенности когнитивной 
сферы и/или аутизм: 1) фенотип макроцефалии 
встречается при более сниженном когнитивном 
функционировании и регрессе развития при широ-
ко распространенных более тяжелых нарушениях 
мышления и при тяжелых формах аутизма. 2) На-
оборот, тяжелые проблемы со сном, экстремальная 
избирательность в еде представляют собой лишь 
коморбиды РАС, влияющие на функционирова-
ние. Исследователи предполагают, что разделение 
на специфические подгруппы РАС с уникальными 
биологическими маркерами и специфическими по-
веденческими фенотипами могут помочь будущим 
генетическим и нейрокогнитивным исследованиям.

Дети группы риска

Еще одним аспектом исследований должна 
стать оценка детей группы риска и предоставле-
ние им услуг и профессиональных консультаций, 
не дожидаясь официального диагноза, таким об-
разом не теряя драгоценного времени. Получив 
раннюю поддержку, многие дети не будут нуж-

даться в специальной помощи и приспособятся к 
окружающим условиям без каких-либо проблем.

Уолтон [30] изучил факторы риска поведенче-
ских и эмоциональных проблем у братьев и сестер 
детей с РАС. Он выявил шесть коррелятов: муж-
ской пол; неполная семья; ребенок с РАС — стар-
ший из детей; низкий семейный доход; ребенок 
с поведенческими проблемами, типичными для 
РАС, и сиблинг с расширенным аутистическим фе-
нотипом. У сиблингов с малыми факторами риска 
был обнаружен низкий риск поведенческих и эмо-
циональных проблем. Однако у сиблингов с мно-
жественными факторами риска повышался риск 
как интернализационных так и экстернализаци-
онных проблем. Интересный подход к подобным 
детям был разработан в Японии, где количество 
детей с недиагностированными нарушениями раз-
вития значительно возросло. Специалисты здраво-
охранения называют их «кининару-кодомо» (КК, 
«дети, вызывающие озабоченность»); их часто 
«пропускают» при медицинских осмотрах, таким 
образом оставляя без необходимой медицинской 
помощи и специальных образовательных услуг. 
Иде-Окочи и Тадака [17] исследовали проблемы 
KK, для того чтобы специалисты могли надлежа-
щим образом оценить и обеспечить медицинские 
потребности детей при высоком риске нарушений 
развития, а также при раннем вмешательстве. Ав-
торы разделили детей КК на три группы: 1) дети, 
нуждающиеся в специальном уходе; 2) дети, чьи 
специальные медицинские нужды обусловлены 
как индивидуальными, так и средовыми фактора-
ми; 3) дети, ожидающие помощи от новых систем 
поддержки их самих и родителей. Все нуждаются в 
поддержке даже до постановки диагноза.

Вмешательства

Ранняя помощь
NAS в Соединенном Королевстве проводит 

программы для семей детей с РАС, такие как, на-
пример, «Early Bird» («Ранняя Пташка», для детей 
до 5 лет) и «Early Bird +» (для детей с 4 до 8 лет). 
Такие программы призваны поддерживать родите-
лей в период между постановкой диагноза и пере-
ходом ребенка в школу. Они комбинируют группо-
вые тренинги для родителей с индивидуальными 
домашними визитами с использованием обратной 
видеосвязи, для того чтобы помочь родителям на-
ладить взаимодействие и коммуникацию со свои-
ми детьми и справляться с их поведением. Так же 
важно включать «моторное программирование как 
часть услуг раннего вмешательства для маленьких 
детей с РАС», что благотворно повлияет на разви-
тие ребенка [20]. Существует сотни терапевтиче-
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ских методов для работы с детьми с РАС, и с каж-
дым годом их появляется все больше. Некоторые 
из них будут работать для отдельных детей, не при-
нося никакого эффекта и пользы другим, или даже 
могут вредить другим детям. Мы должны быть 
очень осторожны, применяя те или другие подходы 
ко всем детям в классе. Например, использование 
визуальной подсказки очень хорошо работает для 
визуально-мыслящих, однако будет бесполезным 
или даже вредным тем, кто думает «звуковыми об-
разами» или «тактильными картинками».

Образовательные условия
Существует целый ряд вариантов образования, 

большинство из них финансируются властями, 
некоторые школы управляются независимыми 
организациями. В Великобритании представлены 
следующие их типы:

• общеобразовательные школы с дополни-
тельной поддержкой или без поддержки;

• специализированные школы или классы 
для студентов с трудностями в обучении;

• специальные школы или классы для детей с 
аутизмом;

• школы или классы для детей с другими осо-
быми образовательными потребностями (напри-
мер: сенсорные или физические ограничения, ре-
чевые проблемы, эмоциональные и поведенческие 
трудности);

• школы — интернаты;
• программы надомного обучения;
• команды «выездных» специалистов.
Большинство детей с РАС посещают школы 

или классы на территории местного сообщества, 
но некоторые из них обучаются в других частях 
страны.

Это выглядит достаточно обнадеживающе, но 
на самом деле до сих пор остается множество про-
блем, например:

• 34% детей с РАС говорят о том, что самое 
худшее для них во время пребывания в школе — 
то, что их дразнят [24];

• 63% детей с РАС, по мнению их родителей, 
находятся совсем не в тех школах, где им могли 
бы предоставить адекватную поддержку [24];

• 17% детей с РАС временно отчисляют из 
школ; 48% этих детей отчисляли три или более раз; 
4% были исключены из одной или более школ [24].

Взрослые с РАС

Первое поколение людей с диагнозом РАС уже 
в преклонном возрасте. Из-за потери родителей и 
поддержки от социальных структур у них серьез-
ный запрос на помощь к медицинскому сообществу 

[16]. В настоящее время ожидается, что большин-
ство (если не все) случаев РАС будут диагности-
роваться в раннем детстве. Однако есть множество 
взрослых с РАС, которых раньше не диагностирова-
ли. Это могло произойти из-за того, что во времена 
их детства были допущены ошибки при диагности-
ке, или диагностика вообще не проводилась из-за 
отсутствия диагноза РАС как такового (в случае 
синдрома Аспергера — из-за менее выраженных 
фенотипических особенностей). Те, кому не был по-
ставлен диагноз в детстве, часто нуждаются в уста-
новлении его во взрослой жизни, так как в пожилом 
возрасте симптоматика может ухудшаться. Хотя и 
было выдвинуто предположение о снижении сим-
птоматики с возрастом (например, в исследовании, 
включившем 34 взрослых испытуемых [12]), в по-
следних исследованиях [15] на 100 взрослых ис-
пытуемых приводятся доказательства о влиянии 
возраста на тяжесть проявлений аутизма. То есть 
с увеличением возраста увеличивается тяжесть 
симптомов аутизма, связанных с социальными си-
туациями, коммуникацией, гибкостью мышления. 
Однако увеличение разнообразия симптоматики 
может также отражаться на самосознании. Улуч-
шение самосознания — сама по себе хорошая вещь, 
однако у индивида это может привести к более яс-
ному пониманию своих трудностей. Хаппе Ф. с кол-
легами [15] в своем исследовании описали людей с 
РАС с нормативным когнитивным функционирова-
нием, то есть с высокофункциональным аутизмом. 
Несмотря на это и на тот факт, что у испытуемых 
были развиты стратегии для самопомощи в функ-
ционировании, более старшие люди показали более 
тяжелые симптомы аутизма. Конечно же, старение 
для разных людей с аутизмом может проявляться 
по-разному. Нам требуется больше исследований, 
для того чтобы понять, как люди с РАС меняются 
с возрастом. Тем не менее, они нуждаются в по-
мощи и обеспечении услугами в настоящее время. 
70% взрослых людей с аутизмом утверждают, что 
социальные сервисы помощь им не предоставляют. 
Также взрослые с РАС говорили, что с более суще-
ственной поддержкой они чувствовали бы себя ме-
нее изолированными ]2]. По крайней мере, один из 
трех взрослых с РАС из-за недостатка поддержки 
испытывает тяжелые проблемы, связанные с психи-
ческим здоровьем [25].

Всего 16% взрослых с аутизмом в Великобри-
тании находятся в штате учреждений на полной 
занятости, и только 32% занимаются каким-то 
видом оплачиваемого труда. 4 из 10 работающих 
неполный рабочий день взрослых с РАС хотели 
бы работать больше [22]. Только 10% взрослых с 
аутизмом получают помощь при трудоустройстве, 
но 53% просят ее [2].

И последнее, но не менее важное.
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Гетерогенность 
(не аутизм, но «аутизмы»)

Хотя аутизм и является отдельным клиническим 
диагнозом, аутистические проявления встречаются 
у большого количества людей во всей популяции. 
Разич с коллегами [26] измерили распределение 
аутистических черт у сиблингов людей с аутизмом. 
Результаты их исследования показывают распро-
странение аутистического фенотипа на сиблингов. 
В последнее время мы читаем все больше публика-
ций об исследованиях, в которых подчеркивается 
существование подгрупп РАС, различающихся по 
своим механизмам, хотя поведенческие проявления 
могут быть одними и теми же. Для того чтобы иметь 
более глубокое представление о РАС, мы должны 
определить различные подгруппы (более гомоген-
ные по своему составу) [7, 21].

Таким образом, РАС является сложным не-
врологическим расстройством, которое характе-
ризуется заметной гетерогенностью [5]. Брайан 
с коллегами дают обзор недавних исследований 
в области генетики и нейровизуализации, пове-
денческой и фармакологической терапии. Не-
смотря на значительные сложности, начинают 

появляться модели, которые могут способство-
вать выявлению новых терапевтических целей и 
подходов [5].

Для современных исследований гетерогенность 
представляет серьезную проблему. Для выяснения 
нейрокогнитивных и этиологических основ социо-
когнитивных процессов и для того, чтобы в полной 
мере информировать клиницистов, мы должны 
проводить теоретические и практические исследо-
вания [14]. С другой стороны, открытие гетероген-
ности является новым нитересным направлением 
в развитии исследований РАС, которое может при-
нести нам более четкое понимание аутизма у раз-
ных детей и путей помощи им.

В настоящее время мы наблюдаем позитивные 
подвижки в области диагностики и практики. Эти 
данные свидетельствуют о том, что улучшения в 
сфере поддержки и услуг для людей с аутизмом 
должны быть сделаны как для детей, так и для 
взрослых. Хотя предстоит и немало трудностей в 
решении вопросов помощи, существует необходи-
мость в объединении с теми, для кого аутизм яв-
ляется частью жизни. 

Перевод с английского Е.Ф. Шведовского
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The first Autistic societies were established in England and Denmark in 1962, followed by many other countries. Since that 
time there have been enormous strides in autism awareness and the development of medical, educational and social services 
for autistic children and their families. Current research has aimed to enhance our understanding of autism spectrum disor-
der, to inform both the practitioners and relevant governmental and non-governmental organisations about the necessity 
of creating comprehensive structures to support autistic individuals and their families and to contribute the ideas for the 
development appropriate services. As a review of all the available literature is beyond the scope of this paper, only a selec-
tion of the latest research studies relevant to the main trends in the development of the system of support is included. The 
article provides a brief review of the latest research in several key aspects of autism, such as: costs, prevalence, diagnosis, 
comorbids, etc. that can inform the policy makers, specialists and parents about what can be done to improve the lives of 
autistic individuals.
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